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Res( Il en(]

La esquizofrenia es una de las enfermedades mentales con mayor presencia en el
mundo, la cual afecta desde muy jévenes a las personas, por lo que en la mayoria
de estos casos un familiar es quien se encarga de su cuidado debido al progresivo
deterioro que sufre el paciente. El cuidador principal como se denomina sacrifica
parte de su vida para dedicarse al cuidado del paciente, afectando distintas areas
de su vida y por ende su calidad de vida. La presente investigacion empleo la
metodologia cualitativa, con un disefio fenomenoldgico experimental. Siendo la
poblacién cuidadoras principales de pacientes con esquizofrenia con intentos de
suicidio elegidas mediante la técnica no probabilistica de tipo intencional y por
conveniencia, siendo un total de 5 cuidadoras entrevistadas. Se tuvo como objetivo
describir las experiencias de calidad de vida del cuidador principal del paciente con
esquizofrenia con intento de suicidio en Truijillo, en las areas personal, social,
familia, salud, econdémica y laboral. Teniendo como resultados relevantes se
encontré que existen factores protectores y de riesgo en las areas, los cuales

fomentan o disminuyen la calidad de vida de las cuidadoras principales.

Talalrascla’e: Cuidadores principales, calidad de vida, esquizofrenia.
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Schizophrenia is one of the most prevalent mental illnesses in the world, which
affects people from a very young age, so in most of these cases a family member
is in charge of their care due to the progressive deterioration suffered by the patient.
The main caregiver, as it is called, sacrifices part of his or her life to devote to the
care of the patient, affecting different areas of his or her life and therefore his or her
quality of life. The present research employed a qualitative methodology, with a
phenomenological experimental design. The population was made up of primary
caregivers of patients with schizophrenia with suicide attempts, chosen by means
of a non-probabilistic technique of intentional type and by convenience, with a total
of 5 caregivers interviewed. The objective was to describe the quality of life
experiences of the main caregiver of the patient with schizophrenia with suicide
attempt in Trujillo, in the personal, social, family, health, economic and labor areas.
As relevant results, it was found that there are protective and risk factors in the

areas, which promote or diminish the quality of life of the main caregivers.

“lelIJords: Primary caregivers, quality of life, schizophrenia.
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117 1J0RODICCI ]

En el mundo, una de las causas de muerte con mayor presencia es el
suicidio, alrededor de 700 000 personas mueren cada afio, y un elevado namero
adicional intentan provocarse dafio o la muerte sin éxito (Organizacion Mundial de
la Salud [OMS], 2021). El suicidio, al dia de hoy es considerado como un fenbmeno
gue puede afectar a toda persona en diferentes momentos de su vida, hecho que
pudiera explicarse por eventos culturales o sociales, donde la persona se auto
lesionan de forma consiente para terminar con su vida (Piedrahita et al., 2012).
Segun la base de datos del Sistema Informativo Nacional de Defunciones (2022)
en el transcurso del afio hasta el mes de octubre se han registrado 616 casos de
suicidios en la poblacion. Sin embargo, no existe una base de datos la cual haga
referencia a una cantidad precisa sobre cuantos de estos casos estan relacionados

con pacientes con diagnésticos mentales.

Al realizar una comparacién entre pacientes, se puede constatar una mayor
incidencia de intentos de suicidio en pacientes psiquiatricos, donde la esquizofrenia
presenta mayores niveles (Das et al., 2017). Para los pacientes con este
diagndstico, el suicidio representa la primera causa de muerte a temprana edad
(Alexander et al., 1997 citado por Jones et al., 2022). Tal como (Meltzer, 1998 citado
por Li et al., 2022) quienes refieren que 40% de los pacientes tuvieron
pensamientos sobre suicidarse, un 20% a 40% intentaron quitarse la vida, y entre

el 9% a 13% de ellos culminaron con sus vidas.

Existen diversos factores que relacionan la esquizofrenia con el suicidio,
siendo las mas relevantes la evolucion clinica de la enfermedad, la disminucion de
su funcionamiento en el area social, deterioro en su capacidad mental, lo que
ocasiona una pérdida de su confianza, desesperanza frente a su progreso y
dependencia total a un tratamiento farmacolégico (Amador et al., 1996 citado por
Girgis, 2020).

Adicionalmente, (Farberow y Shneidman, 1961 citado por Rascon et al.,
2004) proponen que los pacientes con esquizofrenia recurren al suicidio debido a

un deseo de calma frente a las tensiones provocadas por su enfermedad, el tener



gue atravesar por este proceso solos, sin apoyo de familiares o amigos, y por no

encontrar una solucién a sus problemas.

De igual forma, (Carpenter y Buchanan, 1993, citado por Tamminga y
Medoff, 2022) mencionan que los pacientes esquizofrénicos desarrollan una
secuencia donde primero entienden que su enfermedad les limitara en el ambito
social, familiar, personal, afectivo y laboral; por lo que comprenden que su
funcionalidad en un plano futuro no sera el adecuado, provocando que pierda la
esperanza, caer en cuadros depresivos, y culminar con su vida mediante el suicidio.
Siendo el grupo familiar el primer apoyo emocional para la persona diagnosticada,
volviéndose asi, un factor protector para el desarrollo de la enfermedad, pues el
correcto funcionamiento de su dinamica y una adecuada psicoeducacion para el
paciente y su familia aportaran a una 6ptima transicién en la enfermedad (Martin et
al, 2018).

Dichos cambios afectan en especifico al cuidador principal entorno a su
calidad de vida, la cual segun (Ardila, 2003, citado por Caceres et al., 2018) hace
referencia a la cualidad que tiene toda persona al experimentar eventos en el lugar
donde se desenvuelve dando una interpretacion y valoracion a todos estos. La
calidad de vida se relaciona con un conjunto de elementos objetivos y de
percepcion personal; la primera haciendo referencia a indicadores del tipo social,
mientras, que la segunda a la interpretacion o ideas, el cual abarca el bienestar
emocional, material, salud, actividades laborales, familia, seguridad e integracion

social.

Sin embargo, distintos estudios como (Bequis et al., 2019; Caqueo et al.,
2014; Martinez et al., 2020; Loujain et al., 2020; Wan y Wong, 2019 y Cantillo et al.,
2022) proponen gque la calidad de vida se ve afectada en las diferentes areas
anteriormente mencionadas, conllevando a secuelas negativas en su mayoria

provocando multiples afecciones y cambios drasticos.

Luego de evidenciar la problematica a investigar, se plantea la siguiente
interrogante, ¢Cuales son las experiencias de calidad de vida en el cuidador
principal del paciente con esquizofrenia con intento de suicidio en Trujillo 2022?



Puesto que el impacto generado en el cuidador luego del intento de suicidio por
parte del paciente significa una modificacion a gran escala en diversos aspectos de

esta.

Comprender desde la perspectiva del cuidador principal como afecta o
aqueja su calidad de vida el intento de suicidio del paciente resulta de gran
importancia, por lo que, a nivel tedrico, este trabajo generard avances en la
investigacion de la psicologia. Ademas, que en la actualidad no existe una
exploracion consciente sobre el tema, por lo que aun no hay elementos solidos los
cuales den una respuesta clara, mientras que, a nivel practico, debido a la precaria
investigacion en el pais de dicho tema, se considera de importancia recopilar
informacion sobre la experiencia del cuidador frente a este evento. A nivel social,
se aportara a la comunidad cientifica, profesionales de carreras afines, y comunidad
de cuidadores de pacientes con nuevos conocimientos como base de futuras
investigaciones, ademas de recabar informacion acerca de la vida de los
cuidadores principales. De la misma forma, a nivel metodoldgico, se elaborara un

instrumento de guia de entrevista para este trabajo.

Por lo que, la presente investigacion, tiene como objetivo general describir
las experiencias de calidad de vida del cuidador principal del paciente con
esquizofrenia con intento de suicidio en Trujillo. Para conseguir este objetivo se
disponen los siguientes objetivos especificos, conocer la experiencia sobre la
calidad de vida del cuidador principal luego del intento de suicidio correspondiente

a las diversas areas como social, personal, familiar, salud y laboral.

En una enfermedad cronica como es la esquizofrenia no solo sufre el
paciente, sino tambien la persona designada a cuidar de la salud y bienestar
general del paciente, quien tendra que adaptarse a las nuevas modalidades de vida,
sin embargo, no todos logran adecuarse a este cambio y producto de ello se podrian
generar nuevas complicaciones en diferentes esferas de la vida del cuidador.[’



I MIORCOIIIRICO
O Onlecedenles(]

Para realizar esta investigacion se revisaron distintos trabajos organizados

por su procedencia.

A nivel internacional, Bequis et al. (2019) evalud el nivel de sobrecarga y
calidad de vida haciendo referencia a la salud de los cuidadores principales de
pacientes con diagndstico de esquizofrenia. Utilizando una metodologia de tipo
descriptivo, con un diseflo observacional, para lo cual se apoyaron en 94
participantes quienes eran cuidadores primarios de pacientes con esquizofrenia,
utilizando la Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit Burden
Interview (ZBI) y el Test Salud del Cuidador SF-36. En sus resultados, se evidencia
gue un 63% de los cuidadores presenta niveles de sobrecarga, siendo un 29%
correspondientes a un nivel intenso, ademas de que los aspectos con mayor
impacto y repercusiones fue las funciones fisicas, rol emocional, aspectos sociales
y su salud. Los autores llegaron a la conclusion que ejercer el rol de cuidador de
pacientes con esquizofrenia implica cambios en la calidad de vida del cuidador,
ademas de tener relacion con los niveles de sobrecarga que desarrolla.

Caqueo et al. (2014) investigaron sobre el impacto que ejerce el diagndéstico
de esquizofrenia en uno de sus integrantes, analizando la carga familiar. El
presente trabajo utilizé una metodologia denominada revision sistematizada en
bases de datos y revistas de alto impacto, utilizando métodos de inclusion y
exclusion, revisando un total de 42 investigaciones. Obtuvieron como resultados,
que los familiares muestran desintegracion debido a la estigmatizacion de la
enfermedad, presentan disminucion de los ingresos econdémicos, ademas que junto
al cuidador principal sus relaciones sociales se ven disminuidas debido a las nuevas
responsabilidades y eventos de discriminacion; en cuanto al cuidador principal su
salud se ve afectada desarrollando cuadros de depresién y ansiedad, asi como
insomnio, de igual forma las preocupaciones sobre el cuidado del paciente se
tornan recurrentes. Esta investigacién concluyé que existe un nivel de complejidad

sobre la carga que implica el cuidado de los pacientes por parte de los familiares.



Martinez et al. (2020) se propuso describir las relaciones entre los
integrantes de las familias de pacientes con esquizofrenia, para lo cual se utilizé
una metodologia de revision de articulos de investigacion en diferentes bases de
datos cientificos, teniendo como productos finales a 33 articulos seleccionados. En
sus resultados, las familias mostraron deterioro en la comunicacion interna,
desintegracion y poco interés por el cuidado y tratamiento del paciente; mientras
que el cuidador desarroll6 sentimientos de angustia, miedo, culpa y preocupacion
sobre el cuidado del paciente a largo plazo, alteracion de su vida cotidiana, poca
autonomia, deterioro fisico, aislamientos de sus relaciones sociales, rechazo por
parte de personas externas y desintegracién en el ambito familiar. Se concluy6 que
los cambios generados por el diagnéstico y cuidado hacia el paciente conlleva a un
desajuste en gran parte de las familias, teniendo que restructurarse en cuanto a su

funcionalidad a fin de mejorar el sistema familiar.

Loujain et al. (2020) exploro las diferentes experiencias de los cuidadores
familiares de pacientes de salud mental sobre las cargas que emergen por este
nuevo rol y sus estrategias que emplearon. Siendo de tipo cualitativo, asi como
descriptivo, por lo cual se entrevist6 a 13 personas haciendo uso de una entrevista
semiestructurada. Obteniendo como resultados que los familiares mantienen en
reserva el diagnostico del paciente a personas que no pertenezcan a su entorno
social cercano, ademas, que miembros de su familia suelen ser quienes mayor
discriminacion proyectan, y que las personas encargadas de su cuidado suelen
desarrollar problemas mentales como trastornos de depresion, agotamiento fisico,
sentimientos negativos como tristeza severa e impotencia; igualmente asumen
mayores responsabilidades frente al cuidado del paciente. Por otro lado, las familias
presentan mayor apego con el paciente, recurren a practicas religiosas como medio
de apoyo emocional y desean aprender sobre el diagnostico buscando informacién
por medio de cursos de psicoeducacion. Los autores concluyeron que los
cuidadores experimentan distintos desafios en el plano biolégico, social y mental
siendo el desgaste tanto emocional, fisico y familiar teniendo mayor presencia en

el proceso.

Wan y Wong (2019) evaluaron el nivel de estrés, asi como la carga en los

cuidadores de sus familiares con esquizofrenia o diagndésticos relacionados a



psicosis en sus primeras etapas en la cuidad de Hong Kong, ademas de identificar
las medidas de apoyo. Su investigacion fue de tipo cuantitativo y transversal, con
una poblacién de 454 cuidadores de centros de salud mental y hospitales
psiquiatricos. Para recolectar su informacion se utilizd un cuestionario creado por
ellos, el cual se aplico de forma personal. Se obtuvo como resultados que los
cuidadores culminan con sus relaciones sentimentales o se divorcian, ademas de
la existencia de problemas de trastornos de ansiedad y del suefio, sus relaciones
sociales se reducen y, debido a la responsabilidad limitan sus horarios de trabajo,
renuncian o no trabajan. Como medios de apoyo, los cuidadores recurren a la
religion, asesoria de trabajadoras sociales, centros de salud mental y terapias
psicoldgicas. Se concluy6 que los cuidadores experimentan una carga significativa,
ademas de como medio de apoyo se debe fortalecer los servicios comunitarios.

A nivel nacional, se consider6 a Cantillo et al. (2022) que tuvo como objetivo
describir las caracteristicas y experiencia de los cuidadores de familiares con
diagnésticos mentales atendidos en el centro médico de Alta Complejidad. Su
investigacion emple6 una modalidad mixta, de tipo descriptiva. Su poblacién estuvo
conformada en 2 grupos, 64 cuidadores en la fase cuantitativa y 5 en la fase
cualitativa, empleando la ficha de caracterizacion de la diada persona con
enfermedad cronica-cuidador familiar, el inventario de habilidad de cuidado (CAl)
de Nkongho y la escala de sobrecarga de Zarit. En los resultados, lograron separar
por diversos puntos, los cuidadores expresan su miedo a la enfermedad
provocando preocupacion y estrés emocional, desgaste fisico y mental, deterioro
de sus redes sociales e inestabilidad en su familia, pierden oportunidades laborales
0 renuncian a sus trabajos para cuidar a tiempo completo a su familiar y se presenta
el temor a dejar cuidando a otra persona al paciente. Se lleg6 a la conclusién, que
el cuidar a pacientes mentales representa un ambiente complejo frente al progreso
de la enfermedad y los cuidados que requieren, ademas de que los pacientes
desarrollan dependencia total frente a los cuidadores quienes deben desarrollar

estrategias para su atencion.



(T Ceorias/Relacionadas!(

“eorialdel Sindrol eldel ¢ lidador:[para (Pedraza, 2009, citado por Pérez et al.,
2017) este cuadro se caracteriza por una deficiente o inexistentes medios para el
control del estrés emocional prolongado que sufre el cuidador por su labor, teniendo
como secuelas el agotamiento fisico y psicologico. Produciéndose estas
consecuencias debido a los niveles altos de tension persistente por el cuidado hacia
el paciente, mayormente por ser una experiencia nueva, al no tener formacion en
cuidados médicos, falta de apoyo o0 por cuestiones personales como su
temperamento o personalidad. Este sindrome atraviesa por 4 fases distintas; la
primera denominado estrés laboral, donde el cuidador no percibe ayuda
provocando sobre esfuerzo, limitando sus tiempos, presenta cansancio y suele
desarrollar desesperanza y depresion; en la segunda fase denominado estrés
afectivo, el cuidador no percibe reconocimiento por sus familiares y/o amigos,
comprension o muestras de afecto; en la tercera fase nombrada como inadecuacion
personal, el cuidador comienza a desarrollar en poco tiempo enfermedades como
gastritis, cefaleas, insomnio, crisis mentales, sentimientos de culpa y demas, asi
como el deterioro de la intencidn de ayuda hacia el paciente; por ultimo en la cuarta
fase denominada vacio personal, sucede cuando el paciente fallece y su perdida
se convierte en un sentimiento de vacio y culpa, provocando una falta de motivacion

para vivir en el cuidador. La duracién de cada fase dependera de cada sujeto.

“eorialdellRol:[segun (Martinez, 2002, citado por Gulayin, 2022) refiere que
cuando un miembro del entorno familiar es diagnosticado con esquizofrenia suele
ocasionar un desbalance en sus relaciones, el cuidador experimenta un cambio en
sus roles debido a la nueva responsabilidad del cuidado del paciente, por lo que,
en ocasiones, ellos mismos suelen anular sus antiguos roles dentro de la familia
para adaptarse al nuevo contexto. Para (Gutiérrez, 2007, citado por Enriquez et al.,
2020) siguiendo el modelo de Callista Roy, en el proceso de afrontamiento y
adaptacion, los individuos suelen estar expuestos a un ambiente de cambios
constantes, por lo que, para lograr un nivel adecuado de adaptacion cada persona
crea métodos de afrontamiento propio o en su defecto aprenden de otras personas,
permitiéndoles responder a los cambios satisfaciendo sus necesidades e intereses
(Phillips y Harris, 2015).



Ceorlalde[ I lorrealifacil n:_Maslow (1982) propone que la calidad de vida
responde a la dindmica de la persona, como se relacionada con su comunidad, su
desenvolvimiento en su ambiente natural y el poder satisfacer sus deseos y
necesidad. Estas necesidades las planteé Maslow (1975) en su piramide de cinco
niveles, en el primer nivel se encuentran las necesidades fisiolégicas como
alimentacion y salud. En el segundo nivel se busca la seguridad, laboral,
econOmica, personal y familiar, sin embargo, debido a las nuevas
responsabilidades financieras podria presentarse un impacto econémico. Segun
(Garcia et al., 2004 citado por Castafieda et al., 2020) esto se debe por algunos
costos directos e indirectos, como el priorizar recursos para el paciente y su
atencién, contratacion de cuidadores particulares como apoyo; ademas que el
ingreso de dinero al hogar disminuye al reducirse el tiempo de trabajo, pues como
refiere (Andersson et al., 2002 citado por Grosse et al., 2019) el cuidador abandona
su empleo, reduce las horas laborales, puede presentar pocas posibilidades para
conseguir trabajo o realizar horas extras. En el tercer nivel surgen las necesidades
de pertenencia y relaciones sociales con grupos de amigos y familiares, las cuales
de igual forma podrian verse afectadas, pues segun menciona (Bittman et al., 2004
citado por Carrasco, 2019) el acto de mantener cuidados sobre el paciente de
manera constante ocasiona un desbalance en las relaciones sociales, al tener que
limitar sus horas al hogar, dedicando la mayor parte de su tiempo a actividades
domésticas que beneficien a la persona enferma, por lo que sus relaciones sociales
disminuyen en cuanto a cantidad y calidad, asi como poca presencia en actividades
externas. En el cuarto nivel, se ven las necesidades del tipo psicologicas, como
amor propio y ajeno. En el quinto nivel, las personas encontrarian la

autorrealizacion luego de satisfacer cada uno de los niveles anterior.
(I ConcellTalifaciiini]

Calidad(de Tida:[segun (Schalock, 1996, citado por Wehmeyer, 2020) define a la
calidad de vida sobre como la persona aspira a tener o ser, dando ocho aspectos
para esto, como es el bienestar emocional, amistades, adquisicion de bienes,
desarrollo personal, salud fisica, independencia, pertenencia y derechos.
Aportando a esto, (Felce y Perry, 1995 citado por Navas et al., 2018), refieren que

la calidad de vida implica el bienestar fisico de las personas como es su salud,



seguridad y aptitudes personales; ademas el bienestar material refiriéendose a su
entorno, privacidad, posesiones materiales, alimentacion y transporte. Asi mismo
el bienestar social, donde se involucra las relaciones con amigos y familiares, su rol
social y aceptacion en su grupo social, el bienestar personal donde el individuo tiene
su autonomia, independencia, trabajo y recreacion; por ultimo, esta el bienestar
emocional donde la autoestima, afectos, sentido del humor y las creencias
religiosas tienen presencia.

[

Para el presente estudio se divide en cinco areas:

‘Irealsocial:’'segun (Cardona et al., 2003, citado por Garcia et al., 2018) el apoyo
social brindado por la comunidad, amigos, pareja, aporta ayuda emocional en las
enfermedades, ademas de apoyo en el cuidado del paciente. Complementando
esto, Tomini et al., (2016) una red social reforzada tiene la probabilidad de generar
una mayor satisfaccién frente a la vida, ayudando a relacionarse y formando lazos
sociales, como una medida para prevenir el impacto negativo producido por la

enfermedad.

Crealllersonal:[por su parte (Espinosa, 1999, citado por Zapata y Duque, 2013)
plantea que cada persona tiene un modo de vivir, esto puede incluir la realizacion
de metas, ideales y/o creencias las cuales aportan a una adecuada calidad de vida.
Para (Rodado y Grijalba, 2001 citado por Zapata y Duque, 2013) comentan que
cada persona maneja un ideal de vida, mediante aspectos intrinsecos como

sentimientos positivos, satisfaccion y utilidad. [

‘reallalliliar:[De pablos et al. (1999) refiere que en las familias debe existir un
equilibrio en las aspiraciones y logros de los integrantes, asi como satisfaccion
sobre el poder mejorar cada dia, por lo que cada persona tendria que poseer la
capacidad de decidir sobre ellos mismos y el rumbo que deseen tomar en sus vidas.
Para los autores, la calidad de vida en este contexto radica en que las familias

presenten condiciones favorables para el desarrollo de proyectos de vida. [

Trealdelsal’d: segun (Naughton et al., 1996 citado por Cerquera et al., 2021)
mencionan que la calidad de vida al ser equiparada con el estado de salud de una



persona hace referencia a como los cuidados de cada uno le permiten, o no, seguir
un funcionamiento adecuado en su vida cotidiana. Para Soto y Failde (2004) la
calidad de vida haciendo alusion a la salud se debe medir en funcion al estado fisico
de la persona, su funcionalidad en las diferentes areas de su vida, su estado

psiquico, el nivel de relaciones sociales y su economia. [

‘realecon( ] lico(lllaloral:[Rodriguez y Garcia (2005) proponen que las personas
se desarrollan en diversos espacios los cuales tienen recursos que pueden ser
empleados para satisfacer sus necesidades como alimentacion, vestimenta, hogar
y demas. Para Bandura (1978) en su teoria Social — Cognitiva plantea que esta
satisfaccion se puede medir con las aspiraciones y expectativas que posee el
individuo segun la percepcion de su medio en donde se desenvuelve y una propia
valoracion de sus capacidades y/o posibilidades para ser, hacer, y tener, segun la

persona considere. ]
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T M ODOLOGI ]
(i LiroIDise loldelInesligacil in(]

La presente investigacion empleo un enfoque de tipo cualitativo con la
finalidad de estudiar situacion o problematica de forma sistematica, revisando y
apoyandose de teorias para dar sustento (Sampieri, 2018). Ademas, esta
investigaciéon fue del tipo bésica, la cual estuvo orientada a comprender
aspectos esenciales en mayor complejidad de fenomenologias (CONCYTEC,
2021). Para ello, se utiliz6 un disefio no experimental, el cual hacia referencia a
gue la investigacion no modificaria de forma intencionada las variables,
utilizando la observacion u otras técnicas para medir y analizar los fenOmenos
de interés (Sampieri, 2018), para lo cual se hizo uso del disefio fenomenoldgico
para poder describir de forma unificada las experiencias recopiladas de los
participantes. Asimismo, el método de esta investigacion se asimilo a la
hermenéutica, aportando a que el autor tuviera la capacidad de analizar y
posteriormente interpretar los resultados obtenidos sobre las experiencias
(Creswell y Poth, 2018).

(1T Calegorias(iS( I calegorias//] alri [delcalegori aciln[]

La variable a investigada fue “Calidad de vida”, para (Schalock, 1996
citado por Wehmeyer, 2020) lo asocia al como cada persona aspira a tener o
ser, dando ocho aspectos para esto, como es el bienestar emocional,
amistades, adquisicion de bienes, desarrollo personal, salud fisica,
independencia, pertenencia y derechos. Aportando a esto, (Felce y Perry, 1995
citado por Navas et al., 2018), refieren que la calidad de vida implica el bienestar

fisico, material, social, personal y emocional.

Para la investigacion de tipo cualitativo, se plantearon 5 areas para evaluar la

variable:

e [Irealsocial:[segun (Cardona et al., 2003 citado por Garcia et al., 2018)
el apoyo social brindado por la comunidad, amigos, pareja, aporta ayuda
emocional. Contribuyendo a esto, Tomini et al., (2016) una red social

reforzada tiene la probabilidad de generar una mayor satisfaccion frente
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a la vida, ayudando a relacionarse y formando lazos sociales, como una
medida para prevenir el impacto negativo producido por la enfermedad.

e [realllersonal:'segun (Espinosa, 1999 citado por Zapata y Duque, 2013)
plantea que cada persona tiene un modo de vivir, esto puede incluir la
realizacion de metas, ideales y/o creencias las cuales aportan a una
adecuada calidad de vida

e [reallalliliar:[De pablos et al. (1999) refiere que en las familias debe
existir un equilibrio en las aspiraciones y logros de los integrantes, asi
como satisfaccién sobre el poder mejorar cada dia, por lo que cada
persona tendria que poseer la capacidad de decidir sobre ellos mismos y
el rumbo que deseen tomar en sus vidas.

e [realdelsalld: para Soto y Failde (2004) la calidad de vida haciendo
alusioén a la salud se debe medir en funcion al estado fisico de la persona,
su funcionalidad en las diferentes areas de su vida, su estado psiquico.

e [realllconl/licolllaloral:[Rodriguez y Garcia (2005) proponen que
las personas se desarrollan en diversos espacios los cuales tienen
recursos que pueden ser empleados para satisfacer sus necesidades

como alimentacion, vestimenta, hogar y demas.

(M Oscenarioldeles Tidiol]

Para la investigacion, el escenario de estudio correspondié a personas
encargadas del cuidado de pacientes con esquizofrenia e intentos de suicidio
de la ciudad de Truijillo, correspondientes entre las edades de 30 a 80 afios, de
ambos géneros, pertenecientes a un estrato social del tipo B, C, D y E. No
siendo relevante su estado civil y ocupacion profesional y/o técnica. Dicha
poblacién en nuestro pais no tiene una base de datos que corrobore cual es su

presencia, de igual forma sucede en la ciudad de Truijillo.
I CarlicilCan(es!

En la investigacion, en cuanto a las técnicas de muestreo estos fueron
del tipo no probabilisticos, por conveniencia e intencional, permitiendo

seleccionar caracteristicas de la poblacibn en especifico, asi como por
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accesibilidad hacia ellos (Otzen y Manterola, 2017). De igual forma, el método
de busqueda e identificacion de los participantes se realizé por medio de la
técnica bola de nieve en la cual un participante menciono a una persona con las

mismas caracteristicas o situacion (Atkinson y Flint, 2001).

De igual forma se contempld la participacion de 3 a 10 cuidadores
principales de pacientes con esquizofrenia con intentos de suicidio, pues, para
Creswell y Poth (2018) quienes nos mencionan que con esta cantidad de
participantes de acuerdo con el disefio fenomenoldgico se logra una adecuada
recoleccion de informacion en base a experiencias. Dichos participantes fueron
elegidos teniendo como criterios de inclusion, cuidadores de ambos sexos,
grupo etario correspondiente a las edades entre 30 a 80 afos, ser un familiar
directo, tener bajo su cuidado a un familiar con diagndéstico de esquizofrenia y
con al menos un intento de suicidio, tener un minimo de 2 afios como cuidador
principal, mantener un cuidado del paciente en un tiempo al dia mayor de 7
horas. El paciente con esquizofrenia debera presentar un deterioro leve,
moderado o severo en su funcionalidad personal y la edad del paciente con

diagnostico mental debera estar entre 15 a 50 afios.

Por otra parte, en los criterios de exclusion correspondieron a cuidadores
de pacientes con otras enfermedades mentales, cuidadores de pacientes con
esquizofrenia que no hayan intentado suicidarse, cuidadores fuera del rango de
edad establecido, cuidadores principales que muestren indicadores de
violencia, no cumplir con el tiempo requerido como cuidador principal, y no tener
a un familiar con diagnostico de esquizofrenia e intentos de suicidio, no cumplir

con la edad requerida para el paciente y/o con las horas de cuidado diario.
1 CCenicalelns(rl] ) enloldelrecoleccilin/dedalos(1

En esta investigacion, se emple6 como técnica la entrevista, la cual tuvo
como finalidad conseguir informacion (Diaz et al., 2013), por lo cual para
enriquecer el contenido se utilizé el tipo semiestructurada, permitiendo indagar
en mayor escala la problemética (Brinkmann, 2013). Esta entrevista se baso en
la matriz de categorizacion donde se especifica la problematica y las
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subcategorias para la elaboracion de las preguntas (Elo et al., 2014), ademas
se tuvo en consideracion la teoria de autorrealizacion de Maslow (1975) y
Calidad de vidalpropuesto pori(Schalock, 1996 citado por Wehmeyer, 2020) y
(Felce y Perry, 1995 citado por Navas et al., 2018).

La guia de entrevista fue el instrumento a utilizar, la cual, revisada por 5
0 mas jueces expertos en el &mbito de la investigacion y préactica, quienes
calificaron para obtener la V de Aiken demostrando claridad, coherencia,
pertinencia y apertura en cada item, ademas se realiz6 una prueba piloto con
un participante antes de su aplicacion (Marshall y Rossman, 2016). Este

proceso aport6 a la validez del instrumento a usar en la investigacion.
1 Crocedillieno!]

Posterior al primer contacto, y establecimiento de los participantes de la
investigacion, se les hizo para su conocimiento el objetivo del trabajo y la
metodologia a emplear frente al recojo de informacién y la confidencialidad
sobre esta. Se les pidio su autorizacion para grabar las entrevistas mediante un
consentimiento informado, se les brindo la opcién de mantener su nombre para
el registro o en su defecto el participante podra eligié un seudonimo. Se procedié
a proporcionar conocimiento sobre el contenido de la entrevista la cual tuvo una
duracion aproximada de 30 minutos a 1 hora. Luego de terminar con la
entrevista se realizo la transcripcion de esta, para posteriormente ser enviado a
cada participante para su confirmacion y aceptacion de formar parte de la

investigacién, por ultimo, se procedio al andlisis de datos obtenidos.
I RigorCien(Ilicol!

En la elaboracion de esta investigacion se tuvo en consideracion el rigor
cientifico propuesto por los criterios consolidados especializados en las
investigaciones cualitativas [COREQ)], siendo un total de 32 puntos los cuales
hacen referencia a trabajos de investigacién, en el cual se emplea una
metodologia en base a entrevistas a un grupo determinado, de igual forma se

empleo el uso de las normas APA (Tong et al.,2014).
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Para la investigacion al ser de tipo cualitativa, tuvo como objetivo
recolectar y analizar la problematica presentada, por lo cual se emple6 coédigos
de ética en este proceso. Ademas, como instrumento para recopilar la
informacion se empled la guia de entrevista validada por los jueces expertos en
bdsqueda que las preguntas tuvieran un enfoque adecuado para la medicion de

la problemética.
1 MiTodoldelan(lisis/delalinfor(lacilin(]

Para el andlisis de los datos de la investigacion, en la metodologia
cualitativa la mejor opcién es el analisis cualitativo de contenido, segun Arbelaez
y Onrubia (2014) aporta en la verificacion de la existencia de uno o varios

conceptos, ideas o temas dentro de un contenido o texto.

Como primer paso, se cre0 categorias y subcategorias referentes al tema
y al andlisis del material bibliografico revisado, para posteriormente a esto
estudiar los datos obtenidos mediante el analisis de las grabaciones y
transcripciones de las entrevistas. Esta informacion se codifico segun el
contenido de las ideas brindadas por los participantes, los cuales se agrupo
respetando su contenido y relacion, definiendo tematicas los cuales formaron
un mapa de tipo semantico. Por ultimo, los resultados obtenidos se plasmaron
en el informe final. Como herramientas empleadas para este proceso de analisis
de informacién se utilizd el software ATLAS.ti version 9. De igual forma, se
empleo estrategias para la elaboracion de nuevos conceptos sobre el tema de
investigacion. Para la validacién del contenido de la informacién esta fue
procesada por medio del software mencionado. Por otro lado, debido a que la
informacion serd extraida de las entrevistas con los participantes, las

transcripciones y resultados fueron enviados para su analisis.
(I Csllecloslicos!!

Para la investigacion, se tomaron aspectos éticos referentes a la
recopilacion de bibliografia, recoleccion de informacién en las entrevistas y
elaboracion de resultados, por lo que se tuvo en cuenta las normas de la

American Psychological Association [APA] (2020) y el Cédigo de Etica de
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Investigacion de la Universidad Cesar Vallejo (2017), brindado el
reconocimiento y respeto mediante la citacion de cada autor seleccionado para
la investigacion, asi mismo, se utilizd fuentes bibliograficas de bases
reconocidas y confiables. En la aplicacion de la guia de entrevista, se tuvo como
principio la transparencia al brindar informacion previa sobre el objetivo de la
investigaciéon, manteniendo la confidencialidad de cada participante. Los
resultados fueron destinados Unica y exclusivamente para la investigacion, los

cuales no se manipularon en ningun aspecto.

De igual forma la investigacion donde se recopilara experiencias
personales de cada participante, se tendra en cuenta los principios de ética en
seres humanos, siendo el primero el respeto por las personas dandoles la
posibilidad de decidir, proteccion, informacion, mediante el consentimiento
informado, ademds, de concientizarlos sobre su participacion debe ser
totalmente voluntaria; en segundo lugar, la investigacion debe promover la
beneficencia de cada participantes, es decir que al participar en este proceso el
beneficio sea mayor que el riesgo. Por ultimo, debe existir un nivel adecuado de
justicia en la eleccion de los participantes de la investigaciéon, brindando la
posibilidad a diferentes grupos para tener una mayor diversidad (Aristizabal,
2012).
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107 ROSCLITIDOSTIIDISCHSIT]

Para la presente investigacion se realizaron entrevistas del tipo
semiestructurada a un total de 5 personas, constituidas en su totalidad por el género
femenino, de los cuales el parentesco con el paciente fue de madres, tiay hermana,
guienes se encuentran en el grupo etario entre 45 a 70 afos, pertenecientes a un
estrato social y econémico de tipo By C, ademas de poseer niveles de estudios en
su mayoria de secundaria completa, siendo Unicamente una participante quien
logré cursar y culminar el nivel educativo superior. Siendo relevante para la
presente investigacion, pues coinciden con lo mencionado por Robinson et al
(2014), quienes comenta, que esta labor de cuidado lo realizan en su mayoria hijas,
conyugues y/o madres, teniendo como perfil personal, una edad promedio de 60
afos, dedicarse a trabajos domeésticos y poseer un nivel de estudios menor al
promedio (Casado y Ruiz, 2016 y Crespo y Lopez, 2007 citado por Jiménez y Moya,
2017).

De igual forma se tuvo en cuenta que cada participante tuviera a su cargo un
familiar con diagnostico de esquizofrenia y al menos un intento de suicidio desde
que fue diagnosticado, teniendo un particular interés el ultimo aspecto al mostrarse
una gran incidencia en los pacientes con esquizofrenia (Das et al., 2017), pues son
ellos mismo quienes comprenden que su funcionalidad en general se deteriora
constantemente (Farberow y Shneidman, 1961 citado por Rascon et al., 2004). Por
lo que el suicidio se convierte en un recurso para evitarlo o en otras ocasiones evitar
gue sus familiares carguen con la preocupacion constante de cuidarlo. Para la
presente investigacién se consulto con cada una de las participantes como el
intento de suicidio afecto en su calidad de vida sumado a la carga preexistente de

la enfermedad.

Al margen de lo expuesto, para fines de la investigaciobn se explor6 el
fendmeno de calidad de vida en las cuidadoras principales de pacientes con
esquizofrenia con intento suicido, clasificando este fendmeno en cinco
subcategorias las cuales se analizaron de forma especifica. Estas areas fueron
basadas en la teoria de Maslow (1982) del autocuidado la cual se encuentra

estrechamente relacionada con su teoria de Autorrealizacion.
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lilsracilin(1: Calidad de vida de las cuidadoras principales de pacientes con

esquizofrenia e intentos de suicidio
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La figura 1 presenta el analisis de la calidad de vida junto a las subcategorias , términos adicionales y

el andlisis sobre factores protectores y de riesgo de calidad de vida.

En la figura 1 se visualiza el mapa semantico cuyo analisis de cada una de
las areas se encuentra asociada a la variable principal de calidad de vida, y estan
relacionadas entre si teniendo en cuenta la teoria de calidad de vida de Maslow
(1982). Cada area incluyo diferentes subcategorias las cuales fueron establecidos
teniendo como base los antecedentes investigados y sobre la teoria de
autorrealizacion de Maslow (1975). Estas a su vez fueron englobadas en los
conceptos de factores protectores y factores de riesgos para un mejor analisis y
entendimiento del fendmeno investigado. Dicho esto, los factores protectores se
definen como toda situacion, conducta, caracteristicas o condiciones que apoya a
disminuir el riesgo de verse afectado, promoviendo el bienestar fisico y mental
(Amar et al, 2003; Géngora y Casullo, 2009; Gémez, 2008; Gonzalez et al, 2012;
citado por Marin et al, 2019). De igual forma el término factores de riesgo,
explicados como elementos directamente relacionados con una problematica los
cuales podrian ocasionar dificultades en su salud y calidad de vida (Amar et al,

2003y Tifani, et al, 2013). La adicion de los términos aporta orden en la descripcion
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de los aspectos funcionales o disfuncionales del fenbmeno estudiado. Dicha
organizacion se fue generando desde el andlisis interpretativo de las entrevistas,
ademas que cada subcategoria implico la presencia de factores protectores y
factores de riesgo en relacion a la calidad de vida de las cuidadoras. [

[
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para identificar los factores positivos o negativos.

En la Figura 2 se visualiza el area personal, la cual comprende aspectos
emocionales, recreativos, religiosos y demds, siendo necesario para un mayor
entendimiento agrupar las subcategorias estudiadas del area afadiéndose los
términos; Aspectos funcionales personales y Aspectos disfuncionales personales.
Siendo analizados en primer lugar los factores disfuncionales personales, haciendo
referencia a conductas o pensamientos presentes en las cuidadoras, los cuales
estimulan un ritmo de vida alterado. Las subcategorias involucradas en este

apartado son:
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Subcategoria Alteracion del estado emocional, refiriendose a los cambios
emocionales presentes en la cuidadora, quien comprende la responsabilidad a
futuro que conlleva esto, ademas que el diagnostico implica una carga emocional,
“Bueno senti pena, tristeza, una negatividad, 6sea no queria aceptar que él tenia
esquizofrenia” (P.4). Subcategoria Alteracion de rutina, alude a cambios en las
actividades o cancelaciéon de compromisos “faltar a esos sitios donde tengo que ir,
porque no puedo dejarlo solo” (P.7). Subcategoria Restriccion de tiempo personal,
limitaciones auto impuestas, o, por lo contrario, por factores externos como la
enfermedad del paciente, “yo no iba a fiestas, yo no iba a reuniones” (P.5).
Subcategoria Preocupaciéon por el cuidado a futuro del paciente, son los
pensamientos e inquietudes de la cuidadora referentes en su mayoria a la situacion
de cuando fallezca o se encuentre incapacitada para asumir el cuidado de su
familiar, “Me preocupa que va a ser de él cuando yo no este, porque él no trabaja”
(P.4). Tal como menciona Lopez y Rodriguez (2007) y Garzon (2012) los
cuidadores se adjudican esta responsabilidad conociendo los efectos a largo plazo,
como es la carga fisica y psicolégica. Esto concuerda con lo mencionado por
Achury et al (2011) y (Bittman, 2004 citado por Carrasco, 2019) quienes refieren
gue él o la cuidadora se concentre solo en cuidado de su familiar, brindandole
prioridad a actividades como la toma de medicamentos, citas psicolégicas y apoyo
emocional con la finalidad de favorecer a su integracion familiar y social, sin
embargo esta carga conlleva a tener un impacto negativo en los cuidadores tanto
en sus relaciones sociales, confinamiento en el hogar y reduccion de sus horas
libres. Evidencidndose los cambios emocionales y de rutina en las cuidadoras,
mayormente enfatizados por la carga que supone el cuidar a su familiar, de igual
forma, las restricciones de tiempo para las cuidadoras responden a miedos
personales generados por las reacciones del paciente cuando no esta con él.
Siendo estos resultados coincidentes con las investigaciones de Loujain et al.
(2020), Wan y Wong (2019) y Cantillo et al. (2022) quienes hallaron que los
cuidadores desarrollan sentimientos negativos frente al cuidado de su familiar,
ademas que existe una modificacion en su rutina y la existencia de preocupacion
sobre el cuidado del paciente en el futuro.

Del mismo modo, se analizo los factores funcionales personales compuestos

por las subcategorias Continuacion de la rutina, el manejo funcional de sus tiempos,
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mediante la designacion de actividades personales o en conjunto con el paciente,
“Trataba de llevarlo conmigo a donde iba para seguir con mi vida” (P.4).
Subcategoria Apoyo en la religion, la cuidadora busca soporte en una comunidad
o religién de su eleccidn, y la subcategoria Espiritualidad, respecto a las creencias
y/lo esperanza de ayuda que puedan recibir en un futuro, se encuentran
relacionadas debido a la creencia de un ser divino, ademas de ser dos
subcategorias que brindan apoyo personal a la cuidadora. “Buscando de Dios
intensamente, no hubiese sido posible si no hubiera estado Dios primero” (P.3).
“Siempre tengo esa esperanza no, quizas amanezca un dia, no sé cuando sera,
pero de repente amanezca un dia que mi hijo pueda despertarse como era antes”
(P.5). Subcategorias Cualidades personales positivas, aspectos personales
favorables de la cuidadora “Soy una persona que tengo paciencia para afrontar este
problema” (P.2). Subcategoria Aceptacion del diagnostico del paciente, la
cuidadora acepta la condicion de su familiar “yo no podia avergonzarme de mi hijo,
yo todo el mundo que me preguntaba que tiene, yo les decia que tenia mi hijo, no
tenia verglenza, jamas porque... yo era su madre” (P.5). Subcategoria Tiempo
para actividades personales de recreacion, el espacio personal dedicado a fines
ludicos “Como salgo, me distraigo, ya no estoy tan pendiente de mi hijo” (P.2).
Uno de los hallazgos més relevantes en esta categoria fue la presencia
significativa de la busqueda de apoyo en la religion o en creencias personal de cada
cuidadora, siendo para ellas uno de los principales pilares para afrontar este
proceso de cuidado, segun Ho et al (2016) y Zaraza y Hernandez (2016) factores
como la esperanza, espiritualidad y voluntad son hoy en dia herramientas
necesarias para lograr una recuperacion y cuidado adecuado. Tal como menciona
Loujain et al. (2020) quienes encontraron que las familias recurren a practicas

religiosas como medio de apoyo emocional y espiritual.
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La figura 3 presenta las subcategorias analizadas para el area social, dividida en colores para

identificar los factores positivos o negativos.

En la figura 3 correspondiente al area social se identifica el apoyo brindado
por familiares, amigos o vecinos, ademas de las relaciones amicales y/o afectivas.
De igual forma, para agrupar las subcategorias se apoyod en la creacién de los
términos apoyo social y desamparo social.

Siendo analizado primero el término Desamparo social teniendo como
referencia aspectos negativos, como son los conflictos generados con la pareja,
vecinos y amigos, ademéas de actos de discriminacion de personas externas al
entorno primario. El término incluyé la subcategoria Problemas con pareja, son los
desacuerdos o discusiones con el conyugue, el cual incluyé sentimientos de celos
o disputas por la atencién “mi esposo tiene celos, envidia hacia mi hijo y eso no me
agrada” (P.2). Subcategoria Nulo apoyo recibido, referente a la percepcion de la
cuidadora sobre el abandono de familiares o0 amigos “sus hermanos son médicos
nunca vinieron un dia a estar con él” (P.2). Subcategoria Discriminacion por amigos
y/o vecinos, comentarios o actos de rechazo demostrados por amistades o

personas del mismo vecindario hacia el paciente “los vecinos por mi casa, donde
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yo vivo siempre lo trataban de loco” (P.5). Subcategoria Problemas con vecinos,
como es las confrontaciones generadas debido a estigmas o actos de violencia,

“Les ha roto las ventanas a las vecinas con las sillas, lo rompia

como 10 veces a una sefiora y yo tenia que acomodar las ventanas

y de nuevo lo hacia” (P.5).

Segun Mascayano et al (2015) se identific6 que las personas asocian a los
pacientes con estereotipos como peligrosos e incapaces, por lo que la poblacion
actla siguiendo estigmas, conllevando acciones de discriminacion o violencia hacia
ellos. Para las cuidadoras los eventos de discriminacion por parte de personas
externas como amigos o vecinos, ha sido un suceso repetitivo, son los estigmas
asociados a los pacientes los cuales no favorecen a una convivencia saludable, por
lo contrario, no solo afectan al paciente sino también a la cuidadora que tiene que
buscar la manera de frenar estos actos o evitar que tanto ella, como el paciente los
experimentan. De igual forma, el apoyo que las cuidadoras recibieron fue casi
inexistente en muchas ocasiones, ademas que el cuidado ejercido hacia sus
familiares también genero conflictos con sus parejas, debido al tiempo invertido o
por no compartir tiempos de calidad con ellos. Siendo estos efectos ya previstos en
la investigacion de Martinez et al. (2020) quienes resaltan que las relaciones
familiares sufren un desajuste debido al diagndstico del familiar.

Asi mismo, se analizé el término apoyo social para lo cual se tomo en
referencia la percepcion de soporte por parte del entorno mas cercano, se incluyo
la subcategoria Apoyo recibido por familiares indirectos, la asistencia recibida por
la cuidadora por parte de los familiares fuera del hogar “ellos me han apoyado
bastante, porque me daban fuerzas, ellos lo cuidaban un poco para que yo pueda
respirar porque yo ya no podia, parecia que ya no soportaba” (P.5). Y la
subcategoria Apoyo recibido por amigos y/o vecinos, auxilio brindado por amistades
“Le quiere mucho, es como un hermano, ella le aconseja, le habla, le dice la palabra
de Dios, o sino trata de hablarle con alegria” (P.5). En esta ultima parte, los
aspectos positivos como el apoyo de personas externas resultan un factor protector
de la calidad de vida de las cuidadoras, quienes confian en esa persona para dejar
a cargo de su familiar y continuar con su ritmo de vida. Para Lorenzo et al (2013) y

Del Rio Lozano et al (2017) el apoyo social mediante una red de apoyo influye de

23



forma positiva en la salud de los cuidadores, logrando disminuir efectos negativos
provocados por la responsabilidad de cuidar a un familiar.
[

llCsraciCn1: Area Familiar®
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La figura 4 presenta las subcategorias analizadas para el area familiar, dividida en colores

para identificar los factores positivos 0 negativos.

En la figura 4 el area familiar da cuenta sobre las relaciones internas,
conflictos y discriminacién. De igual forma, para agrupar las subcategorias se apoyo6
en la creacion de nuevos términos. En este analisis se revisé primero el término
abandono familiar donde se incluyé problemas dentro del ndcleo familiar,
distanciamiento entre sus integrantes y discriminacion de la propia familia de la
cuidadora.

Subcategoria Conflictos internos, siendo las discusiones o peleas generados
entre los familiares con el paciente “a veces me llamaban mis otros hijos porque
comenzaban a pelearse, se golpeaban el uno al otro” (P.5). Subcategoria
Desintegracion familiar, separacion de los familiares frente a la cuidadora y al
paciente “el papa con quien estoy separado desde que mi hijo era pequefio jamas
se preocup6 por él, a pesar de que supo que estuvo asi” (P.5). Subcategoria
Discriminacion por familiares directos, actos de exclusion o marginamiento “sus

primos se escondian, se echaban llave, y no le abrian la puerta, tocaba la puerta,
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no le abrian” (P.3). Subcategoria Desvinculacién de la familia en el cuidado, el
distanciamiento de miembros de la familia “mis familiares me decian tienes que
buscar un lugar para intérnalo, sino te vamos a denunciar” (P.3). Segun Loch (2012)
en nuestro continente los miembros de las familias son quienes mayores eventos
de discriminacién y/o prejuicios expresan hacia el paciente. Conllevando a
escenarios negativos como discusiones o el posible aislamiento del paciente ha
pedido de los demés familiares, por miedo hacia el paciente, por lo que el cuidado
de la persona con esquizofrenia recae exclusivamente en la cuidadora. Estos
hechos son similares a lo publicado por Caqueo et al. (2014) y Martinez et al. (2020)
guienes mencionan la desintegracion de las familias a causa de la estigmatizacion
hacia el paciente.

Posteriormente, se analiz6 el término soporte familiar donde se hace
mencion del apoyo brindado por la familia, siendo la Unica subcategoria
Involucramiento de la familia en el cuidado, la ayuda recibida por la familia directa
de la cuidadora o al paciente “Mis hijos, mi hijo Juan Cesar el mayor, mi hijo Victor
gue es como mi hijo, mi hermano mucho me ayuda, demasiado, ellos me ayudaban”
(P.5). En el andlisis de las entrevistas esta situacion no tuvo una presencia mayor,
siendo muy pocos los casos donde las familias tuvieron una presencia en el cuidado
del paciente, ya sea por medio de tiempo compartido o por medio de ayuda
econdmica. Sin embargo, esto no es algo nuevo, pues Loujain et al. (2020)
mencionan que los familiares pueden presentar mayor apego con el paciente luego

del diagnéstico con el fin de mejorar su calidad de vida y aportar en su recuperacion. [
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La figura 5 presenta las subcategorias analizadas para el area de salud, dividida en colores

para identificar los factores positivos o negativos.

En la figura 5 el area de salud se explora afecciones fisicas y mentales;
bienestar, habitos alimenticios y de suefio; niveles de cansancio y estrés. De igual
forma, para agrupar las subcategorias se apoyo en la creacion de los términos
cuidado personal e inadecuado cuidado personal.

Se analizé el término inadecuado cuidado personal, el cual incluyé las
subcategorias Alteracion en la alimentacion, la cuidadora presenta variaciones en
sus horarios de comida o niveles de apetito “casi no tenia apetito no, comia poco”
(P.5). Subcategoria Alteracion en la rutina de suefio, variacion en el ciclo de
descanso de la cuidadora “Ya no tenia suefio, no dormia casi, dormia poco, por eso
también todo mi sistema nervioso se alter6” (P.5). Subcategoria Desarrollo de
enfermedades mentales, presencia de sintomas o diagnésticos de patologias
psiquicas “estuve un afio, casi 2 con tratamiento psicolégico, y con psiquiatria hasta
gue me sacaron del cuadro de depresion, porque me causo mucho, mucho dolor’
(P.5). Subcategoria Desarrollo de enfermedades fisicas y/o dolencia, desarrollo de

molestias o patologias fisicas “Ultimamente me siento mas cansada, los dolores de
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cabeza eran insoportables” (P.4). Subcategoria Lesiones fisicas, heridas
generadas por el paciente hacia la cuidadora “a mi también me rompié el tabique”
(P.3). El cuidado del paciente afecta a la salud de la persona encargada, segun
Pedraza (2009 citado por Pérez et al., 2017) en su teoria del sindrome del cuidador,
la persona al no poseer medios para controlar sus niveles de estrés, producto de
su labor, genera problemas fisicos y psicoldgicos, por lo que comienza a atravesar
fases de deterioro personal. Conllevando un mayor riesgo de contraer alteraciones
organicas y/o mentales, y disminuyendo su calidad de vida. En la parte fisica, los
cuidadores pueden desarrollar afecciones como fatiga, alteraciones del suefio y
apetito, dolores, mientras que en la parte mental cuadros de ansiedad, estrés,
depresion o sentimientos de culpa. Estas afecciones se explican debido a la falta
de descanso o suefio, esfuerzo fisico elevado, perdida del cuidado personal,
ademas de la carga de estrés generada por las demas responsabilidades en el
trabajo y el hogar (Alvarado et al, 2011 citado por Li et al 2015; Ferrel et al, 1996;
Espinosa et al, 1996 citado por Achury et al 2011 y Pinto et al 2005 citado por
Achury et al 2011). Esto coincide con las investigaciones de Martinez et al. (2020),
Loujain et al. (2020) y Cantillo et al. (2022) quienes concuerdan que los cuidadores
debido al constante cuidado hacia sus familiares desarrollan enfermedades fisicas
y psicologias, entre ellas las mas presentes son depresion, ansiedad y estrés
cronico, ademas de desgaste fisico, insomnio y pérdida de apetito.

También se analizé el término cuidado personal el cual incluyd la
subcategoria Estabilizacion quimica del paciente, ingesta de medicamentos por
parte del paciente “él toma cuatro clases de medicina y se iba a descansar y
después ya bajaba a ayudar a su tio en cocinar” (P.2). Subcategoria Adecuados
habitos de suefio, rutinas establecidas de descanso “ahora duermo a las 11 ya, ya
gue me levanto a las 6 a hacer mis cositas no” (P.2). Subcategoria Adecuados
habitos de alimentacion, rutinas establecidas para consumo de alimentos “A si ya,
yo trato de comer bien” (P.3). Subcategoria Estado de salud 6ptimo, adecuado nivel
de bienestar de la cuidadora “No, no estoy estresada porque voy a las actividades
organizadas por el centro de salud mental a distraerme” (P.2). En nuestro pais son
pocas las instituciones que brindan apoyo a los cuidadores en su capacitacion para
ejercer esta labor, pues un gran porcentaje de los cuidadores se denominan

informales al no tener conocimientos previos sobre un adecuado cuidado, sin
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embargo, el Ministerio de desarrollo e inclusion social (2022) comenzo6 con el
programa Contigo fomentando la ensefianza a los cuidadores para brindar a los
pacientes con enfermedades crénicas la atencidén debida. Dicho programa sirvio
como base para nuevos proyectos en los centros de salud mental comunitario
quienes estan tratando de replicarlo en los diferentes centros del pais, brindando
asi un soporte para los cuidadores y al mismo tiempo una sensacién de alivio frente

a su trabajo.

llCsraciCn: Area Econémica y Laboral
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1.5.4. Estabilidad laboral

La figura 6 presenta las subcategorias analizadas para el area personal, dividida en colores para identificar los

factores positivos o negativos.

En la figura 6 el area economica y laboral enfocado en oportunidades
laborales y la situacion econémica familiar y personal. De igual forma, para agrupar
las subcategorias se apoy0 en la creacion de los términos estabilidad econémica e
inestabilidad econémica.

Cada término incluyd subcategorias, en el caso de Inestabilidad econémica
contiene, subcategoria Desempleo, la cuidadora se dedica Unicamente al cuidado
del familiar “Si pues, no podia ir a trabajar, no podia dejarlo a mi hijo solo” (P.3);
subcategoria Cambios constantes de empleo, pérdida o abandono de trabajos de
forma repetitiva “no todos los dias trabajo porque tengo temor de como estard mi
hijo en casa” (P.4) y subcategoria Dificultades financieras, problemas monetarios
debido a gastos asociados al cuidado “A si, porque en ese tiempo mi hijo tomaba
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bastante medicina, imaginese yo gastaba como 3000 mensual” (P.3). Dichos
resultados podemos compararlos con los aportes de (Garcia et al, 2004 citado por
Rogero, 2010 y Andersson et al, 2002 citado por Rogero, 2010) quienes refieren
que la familia sufre un fuerte impacto en el &rea econémica debido a cambios en la
asignacion de los recursos financieros, destinando a gastos para el cuidado del
paciente, modificaciones estructurales en el hogar, pago de servicios de ayuda y
demas. De igual forma las dificultades econdmicas se atribuyen a la falta de
ingresos en el hogar debido a desempleo del cuidador, reduccién de horas
laborables o abandono del trabajo. En esta area vemos como el cuidado del
paciente afecta econdmicamente a las familias en su mayoria por encontrarse
desempleados, ademas de no poder mantener trabajos de forma prolongada
debido a las constantes preocupaciones sobre el bienestar de su familiar, asi mismo
los nuevos gastos asociados al cuidado del paciente como es personal de salud de
apoyo, consultas médicas, medicamentos y gastos de transporte, implicaron un
aumento en los gastos en las familias, las cuales no siempre disponen de altos
recursos economicos. Investigaciones como Wan y Wong (2019) y Cantillo et al.
(2022) refieren resultados similares en la parte econdmica, dentro de sus hallazgos
vieron que los y las cuidadores disminuyen su carga laboral para continuar
permanentemente cuidando al paciente, ademas que por este mismo hecho
pierden oportunidades laborales, conllevando a una reduccion de los ingresos
econdémicos dentro del hogar.

Por otro lado, se analizé el término estabilidad econdmica donde se aprecia
la subcategoria Apoyo econémico externo, explicado como soporte monetario por
parte de familiares y/o amigos “mi hermana, ella se ocupada darle sus
medicamentos” (P.7) y la subcategoria Estabilidad econ6mica, la cuidadora no
presento problemas financieros “No, seguia trabajando ahi en el colegio” (P.2).
Para Rogero (2010) el cuidado de un familiar no implica inestabilidad econdmica,
pues podria darse la opcibn de compensaciones econdémicas y prestaciones
publicas. Si bien existe una parte positiva en lado econémico, esta no se replica en
todas las personas, en el grupo de entrevistadas 2 de 5 lograron mantener un
puesto de trabajo durante el tiempo de cuidado. Por otro lado, al referirse al apoyo
econdmico externo se logré identificar que 4 de 5 entrevistadas recibieron aportes

economicos, viniendo de diferentes fuentes como familiares cercanos o amigos.
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[ COLCLISIONTS

En el analisis del fendmeno calidad de vida de las cuidadoras de pacientes con
esquizofrenia con intentos de suicidio se identifico el area personal, social, familiar,
salud; econdmica y laboral. De igual forma se incluyeron los conceptos de factores

protectores y factores negativos en el analisis de la informacion.

En el area personal se identificaron los aspectos funcionales personales como la
aceptacion del diagnostico del paciente, apoyo en la religion, espiritualidad,;
mientras que, en cuanto a los aspectos disfuncionales personales la alteracion de

la rutina y preocupacion por el cuidado del familiar.

En el area social se identificé el apoyo social, recibido por familiares indirectos y
amigos y/o vecinos; en contraste con el desamparo social donde se hallaron

problemas de pareja y discriminacioén por familiares.

En el &rea familiar se identificd el soporte familiar viéndose el involucramiento de la
familia en el cuidado; por otro lado, el abandono familiar incluyé los conflictos

internos, desintegracion familiar y discriminacion por familiares directos.

En el area de salud se identificé el cuidado personal comprendié la estabilidad
quimica del paciente, adecuados habitos de suefio y de alimentacion; mientras
tanto en el inadecuado cuidado personal se presento el desarrollo de enfermedades
fisicas y/o dolencias, desarrollo de enfermedades fisicas y mentales, y alteraciones

en el suefio y alimentacion.

En el area econdmica y laboral se identifico la estabilidad econémica, mediante el
apoyo economico externos y estabilidad laboral; mientras que, en la inestabilidad

econdmica se vieron los cambios constantes de empleo y desempleo.
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It ROCOMOITIDIICIONTS

Para las proximas investigaciones se recomienda ampliar la muestra a entrevistar
con la finalidad de obtener un mayor alcance en los testimonios de los cuidadores

de pacientes con esquizofrenia, ademas de emplear una metodologia de tipo mixta.

Se recomienda al personal de salud de los centros de salud mental comunitario la
difusién de actividades de prevencion e intervencidon mediante sus programas de
adaptacion social dirigidos a los pacientes con la finalidad de evitar nuevos intentos

de suicidio en los pacientes y/o recaidas.

Se recomienda a los centros de salud mental comunitario la creacion de grupos de
psicoeducacion para los y las cuidadores principiantes, en donde podran obtener
informacién sobre como se debe realizar el cuidado de sus familiares de una forma

funcional, posibilitdndoles una adecuada calidad de vida.

Se recomienda a los centros de salud mental comunitario la creacién de grupos de
apoyo para los y las cuidadoras y sus familiares donde se trabajen talleres y
programas de prevencion, intervencion, rehabilitacion e incorporacion a la vida
social, donde se refuercen aspectos personales funcionales, convivencia saludable,

mediante herramientas y estrategias para su cuidado.

Se recomienda la difusién masiva a la poblacion en general sobre actividades de
sensibilizacidn sobre la discriminacion hacia los pacientes con enfermedad mental,
organizados por los centros de salud mental comunitarios, con la finalidad de

contribuir a la reduccion de este fenébmeno negativo.

Se recomienda una mayor presencia del estado peruano en la creacion de centros
comunitarios de salud mental en nuestro pais, debido a que al 2023 existen solo
249 centros para una poblacion aproximada de mas de 33 millones de peruanos,
siendo insuficiente para cubrir la demanda de pacientes mentales, familiares y

cuidadores.
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[Unelo[ll]

OO0CROCISOOFCOIDODOROSTRICCIONILOSTH

DROOS

COMIIRSOMIILT

¢, Qué sentimientos experimento al enterarse del diagndstico de su familiar?

¢,Como le afecta, en su dia a dia los sentimientos que experimenta en su rol como
cuidador(a) de su familiar? ¢ Alguno de estos estuvo relacionados a la verglienza frente
a los deméas? ¢ Por qué?

¢,Como influyo el diagnostico de su familiar en su vida rutinaria?

¢, Como afecto su tiempo para las actividades recreativas, el diagndstico de su familiar?
¢ Pertenece usted a alguna religion? ¢ Considera que es un apoyo en su vida actual?
¢,Cuales son sus principales preocupaciones sobre su rol como cuidador(a) durante el
dia?

CISOCIIL

Luego del diagnéstico de su familiar ¢Qué apoyo ha recibido de sus amigos y/o
familiares? ¢ Coémo esto ha afectado o beneficiado a su vida?
¢,Como afecto sus relaciones amicales y/o sentimentales, posterior al diagnéstico de
su familiar? ¢ Cudles fueron los aspectos mas significativos?

OMIOMILIC R

¢ Como ha afecto a su familiar el atender las necesidades del paciente?

¢ Cudles fueron los cambios relevantes, en su familia luego del diagnéstico de su
familiar?

¢SAlgan integrante de su familia, cercana o lejana ha discriminado a su familiar
diagnosticado? ¢ Ocasiono que tomara alguna decision sobre el cuidado de su familiar?
¢, Coémo se involucra sus familiares en el cuidado del paciente?(]

OmsoLoDo

¢ Qué aspectos de su salud fisica 0 mental a afectado el diagnéstico de su familiar?
¢ Coémo afecto a su vida?

¢, Cémo ha afectado sus habitos alimenticios, de descanso o de suefio el cuidar a su
familiar?

¢ Ha experimentado situaciones donde sus niveles de estrés y/o agotamiento fisico y
mental han sido elevados?(]

OIMNCOLOMICH LI DORILI

¢ Qué oportunidades laborares u oportunidades de crecimiento en su trabajo ha perdido
por cuidar a su familiar?

¢ Qué limitaciones en su economia familiar y/o personal se han presentado debido a
los cambios por cuidar a su familiar? ]

[]



[Unelo[ll]

Callamrz(Libro de codigos sobre la experiencia de calidad de vida en el cuidador
principal del paciente con esquizofrenia con intento de suicidio, Truijillo

Ceriencialdelcalidad/de(Tidalen(eli¢c[lidadorTrincialldelTacien'e/conles/ I i orenialcon(in(en/olde!

sllicidio[Mr Jillo[]

OlleliCo/General:[]

Describir las experiencias de calidad de vida del cuidador principal del paciente con esquizofrenia con

intento de suicidio en Trujillo

OleliCoss ecilicos:I

Conocer la experiencia sobre la calidad de vida del cuidador principal luego del intento de suicidio
correspondiente a las diversas areas como social, personal, familiar, salud y laboral. (1.1, 1.2, 1.3, 1.4, 1.5)

[JICalidad(deTidal]

Proceso interno de cada persona donde aspira a poseer ciertas cualidades
como bienestar emocional, amistades, adquisicién de bienes, desarrollo
personal, salud fisica, independencia, pertenencia y derechos. De igual
forma, implica bienestar fisico, material, social y emocional. (Schalock, 1996
citado por Wehmeyer, 2020. y Felce y Perry, 1995 citado por Navas et al.,
2018)

[MTreallersonal’]

Modo de vivir de las personas para realizar sus metas, ideales y/o creencias
(Espinosa, 1999 citado por Zapata y Duque, 2013)

1.1.1. Alteracién del estado
emocional

Desarrollo de sentimientos de culpa, miedo, preocupacion, enojo y frustracion

1.1.10. Cualidades
personales positivas

Caracteristicas positivas de cada persona que le ayuda a manejar la situacion

1.1.11. Espiritualidad

Creencia etioldgica referente a un creado o salvador quien le ayudara

1.1.3. Alteracion de rutina

Destinan mayor tiempo al cuidado del paciente

1.1.4. Continuacién de
rutina

Destinacion de tiempos para actividades personales como recreacién y
demas

1.1.5. Restriccién de tiempo
personal

Menor disponibilidad de tiempo para actividades personales

1.1.6. Apoyo en la religion

Practicas religiosas en busqueda de curacién y apoyo

1.1.7. Preocupacion por el
cuidado a futuro de su
familiar

El cuidador mantiene pensamientos de preocupacion sobre quien cuidara de
su familiar posteriormente

1.1.8 Aceptacion del
diagnéstico del paciente

Aspecto intrinseco donde él o la cuidadora comprenden y aceptan el
diagnostico de su familiar

1.1.9. Tiempo para
actividades personales de
recreacion

Destinacion de tiempo para actividades de ocio

(MDrealSociall]

Apoyo brindado por la comunidad, amigos, pareja, aporta ayuda emocional
(Cardona et al., 2003 citado por Garcia et al., 2018)

1.2.1. Apoyo recibido por
familiares indirectos

Los familiares ayudaron en el cuidado

1.2.2. Apoyo recibido por
amigos y/o vecinos

Los vecinos ayudaron en el cuidado

1.2.3. Nulo apoyo recibido

No hubo presencia de la familia u otras personas en el cuidado del paciente

1.2.4. Problemas con la
pareja

Discusiones o peleas con su pareja, conviviente, esposo 0 esposa

1.2.5. Problemas con
vecinos

Conflictos con personas que viven cerca de la vivienda de la cuidadora
producto de la condicién del paciente

1.2.6. Discriminacion por
amigos y/o vecinos

Actos de rechazo o repudio hacia el paciente producto de su condicion
medica

[Ireallalliliar

Equilibrio en las aspiraciones y logros alcanzados por los integrantes (De
pablos et al., 1999)

1.3.1. Conflictos internos

Deterior en la comunicacion interna, tensiones elevadas y peleas sobre el
cuidado del paciente

1.3.2. Desintegracion
familiar

Muestras de rechazo para convivir con el paciente, cambios de hogar.

1.3.3. Discriminacion por
familiares directos

Eventos de discriminacién como rechazos provocados por familiares directos
0 integrantes cercanos de la familia




Callalll: Libro de codigos sobre la experiencia de calidad de vida en el cuidador

principal del
(Continuacion) (]

paciente con esquizofrenia con

intento de suicidio, Trujillo

1.3.4. Desvinculacién de la
familia en el cuidado

Los integrantes de la familia se aislan o no participan en el cuidado del
paciente

1.3.5. Involucramiento de la
familia en el cuidado

Los integrantes de la familia aportan en el cuidado del paciente

OMMrealdeSald]

Estado fisico de la persona, su funcionalidad en las diferentes areas de su
vida y su estado psiquico Soto y Failde (2004)

1.4.1. Desarrollo de
enfermedades fisicas y/o
dolencias

Experimentacion de cansancio cronico, exacerbacion de enfermedades
preexistentes

1.4.2. Desarrollo de
enfermedades mentales

Desarrollo de estrés severo, ansiedad, depresion

1.4.3. Alteracién en la
alimentacion

Falta de apetito del cuidador

1.4.4. Alteracioén en la rutina
de suefio

Disminucién de las horas de suefio, problemas para conciliar descanso

1.4.5. Estado de salud
optimo

La cuidadora no presenta problemas médicos o mentales

1.4.6. Lesiones fisicas

Heridas ocasionadas por el paciente hacia la cuidadora o cuidador

1.4.7. Estabilizacion
quimica del paciente

El paciente toma sus medicamentos para disminuir las recaidas y la aparicion
de sintomas

1.4.8. Adecuados habitos
de suefio

La cuidadora mantiene un adecuado régimen de suefio cumpliendo con lo
recomendada

1.4.9. Adecuados habitos
de alimentacién

La cuidadora mantiene un adecuado régimen de alimentacién balanceado

(M realcon[]icalll]
lallorall}

Recursos que pueden ser empleados para satisfacer sus necesidades como
alimentacion, vestimenta y hogar Rodriguez y Garcia (2005)

1.5.1. Desempleo

Perdida de su trabajo

1.5.2. Cambios constantes
de empleo

Rotacion de empleos por incumplimiento de sus labores

1.5.3. Dificultades
financieras

Poca solvencia econémica debido a los bajos o nulos ingresos en el hogar

1.5.4. Estabilidad laboral

Mantenimiento de un puesto de trabajo a lo largo del cuidado del paciente

1.5.5. Apoyo econdémico
externo

Aportes econdémicos provenientes de familiares o amigos

[

[



[InelJo[Ik [T

Callal L [Significancia de la variable, areas y subareas de la calidad de vida de las cuidadoras principales

Entrevista

Entrevista

Entrevista

Entrevista

Entrevista

Lola Juana Maria Rosa Nélida Totales | Densidad | Representatividad Fre:_uir;_)ua De>n§|c21ad Significancia
Gr=51 Gr=38 Gr=25 Gr=44 Gr=24 B B
[I"Calidad/de(Tida
P — 51 37 25 44 24 181 5 Sl Sl Sl Sl
[T reaTersonall]
Gri 1) 19 20 13 20 11 83 15 Sl Sl Sl Sl
1.1.1. Alteracién del estado
emocional 2 8 4 9 4 27 2 Sl Sl Sl Sl
Gr=27
1.1.10. Cualidades
personales positivas 3 1 0 0 0 4 2 NO NO Sl Sl
Gr=4
1.1_.11. Espiritualidad 1 4 1 4 > 12 3 S| NO S| S|
Gr=12
(13}:3 Alteracion de rutina 0 3 0 4 > 9 2 NO NO S| si
é}zg Continuacion de rutina 1 0 2 0 0 3 2 NO NO S| S|
1.1.5. Restriccién de tiempo
personal 0 1 1 2 1 5 2 NO NO Sl Sl
Gr=5
1.1.6. Apoyo en la religion
Gr=16 5 4 0 4 3 16 3 NO Sl Sl Sl
1.1.7. Preocupacion por el
cuidado a futuro de su 3 1 3 0 1 8 2 NO NO sI sI
familiar
Gr=8
1.1.8 Aceptacion del
diagnéstico del paciente 3 0 1 1 1 6 2 NO NO Sl Sl
Gr=6
1.1.9. Tiempo para
actividades personales de 4 0 1 0 0 5 5 NO NO S| sI

recreacion
Gr=5




OIMDrealSocial]
Gr ]

31

11

Sl

Sl

Sl

Sl

1.2.1. Apoyo recibido por
familiares indirectos
Gr=15

15

SI

SI

SI

SI

1.2.2. Apoyo recibido por
amigos y/o vecinos
Gr=5

NO

NO

SI

SI

1.2.3. Nulo apoyo recibido
Gr=3

NO

NO

SI

SI

1.2.4. Problemas con la
pareja
Gr=4

NO

NO

SI

SI

1.2.5. Problemas con
vecinos
Gr=3

NO

NO

Sl

Sl

1.2.6. Discriminacion por
amigos y/o vecinos
Gr=3

NO

NO

SI

SI

(MrealTalliliar[]
Gr

12

12

39

10

SI

SI

Sl

SI

1.3.1. Conflictos internos
Gr=21

21

NO

Sl

Sl

Sl

1.3.2. Desintegracion
familiar
Gr=5

NO

NO

Sl

Sl

1.3.3. Discriminacion por
familiares directos
Gr=14

14

NO

NO

SI

SI

1.3.4. Desvinculacién de la
familia en el cuidado
Gr=2

NO

NO

Sl

Sl

1.3.5. Involucramiento de la
familia en el cuidado
Gr=12

12

SI

NO

SI

SI

(M realdelSald[]
Gri ]

12

32

11

SI

SI

SI

SI

1.4.1. Desarrollo de
enfermedades fisicas y/o

NO

NO

SI

SI




dolencias
Gr=6

1.4.2. Desarrollo de
enfermedades mentales
Gr=4

NO

NO

Sl

Sl

1.4.3. Alteracion en la
alimentacioén
Gr=2

NO

NO

SI

SI

1.4.4. Alteracién en la rutina
de suefio
Gr=1

NO

NO

Sl

Sl

1.4.5. Estado de salud
optimo
Gr=10

10

NO

NO

Sl

SI

1.4.6. Lesiones fisicas
Gr=3

NO

NO

Sl

SI

1.4.7. Estabilizaciéon quimica
del paciente
Gr=4

NO

NO

SI

SI

1.4.8. Adecuados habitos de
suefio
Gr=5

NO

NO

Sl

Sl

1.4.9. Adecuados habitos de
alimentacién
Gr=3

Sl

NO

Sl

Sl

(Mrealllcon[ ] icalll]
laCoral
Gr=24

24

SI

SI

SI

SI

1.5.1. Desempleo
Gr=5

NO

NO

Sl

SI

1.5.2. Cambios constantes
de empleo
Gr=2

NO

NO

Sl

Sl

1.5.3. Dificultades
financieras
Gr=4

NO

NO

Sl

Sl

1.5.4. Estabilidad laboral
Gr=3

NO

NO

Sl

SI




1.5.5. Apoyo econémico

externo 4 0 1 0 7 12 NO NO Si SlI
Gr=12
Totales 173 133 83 154 95 638




[Unelo[ll]

Callarirt]Caracteristicas de las cuidadoras principales de pacientes con
esquizofrenia con intentos de suicidiol]

Variable sociodemografica Frecuencia (f) Porcentaje (%)

Sexo

Femenino 5 100%

Masculino 0 0%
Edad

30-40 1 20%

41 -50 2 40%

51-60 1 20%

61 a mas 1 20%
Parentesco con el paciente

Madre 3 60%

Hermana 1 20%

Tia 1 20%
Tiempo como cuidadora

1 -5 afnos 1 20%

6 — 10 afios 1 20%

11 a mas afios 3 60%

5 100%




[JnelO[l:[]

TJaClaTl :[Area Personal I

Area Personal

Sub-Categorias

Cita de Explicacion

Aspectos funcionales

Continuacion de
rutina

Apoyo en la
religién

Espiritualidad

“(...)Trataba de llevarlo conmigo a donde iba
para seguir con mi vida ”

“(...) Buscando de Dios intensamente, no
hubiese sido posible si no hubiera estado
Dios primero”

“(...) Siempre tengo esa esperanza no,
quizads amanezca un dia, no sé cuando ser4,
pero de repente amanezca un dia que mi hijo
pueda despertarse como era antes”

“(...) yo no podia avergonzarme de mi hijo,

personales Aceptacion del  yo todo el mundo que me preguntaba que
diagndstico del tiene, yo les decia que tenia mi hijo, no tenia
paciente vergienza, jamas porque... yo era Su
madre”
Cualidades « L
personales (...) Soy una persona que ”tengo paciencia
. para afrontar este problema
positivas
Tiempo para
actividades “(...) Como salgo, me distraigo, ya no estoy
personales de tan pendiente de mi hijo”
recreacion
Alteracién del  “(...) Bueno senti pena, tristeza, una
estado negatividad, 6sea no queria aceptar que él
emocional tenia esquizofrenia”
Alteracion de la  “(...) faltar a esos sitios donde tengo que fir,
Aspectos rutina porque no puedo dejarlo solo”

disfuncionales

personales

Restriccion de
tiempo personal

Preocupacién
por el cuidado a
futuro de su

“...) yo no iba a fiestas, yo no iba a
reuniones”

“(...) Me preocupa que va a ser de él cuando
yo no este, porque él no trabaja”

familiar
0
[
[ l



TJarlaml: Area SocialT

Area social Sub-Categorias

Cita de Explicacion

Apoyo recibido
por familiares

“(...) ellos me han apoyado bastante, porque
me daban fuerzas, ellos lo cuidaban un poco
para gue yo pueda respirar porque yo ya no

indirectos p / p
Apoyo social podia, parecia que ya no soportaba
Apoyo recibido  “(...) Le quiere mucho, es como un hermano,
por amigos y/o  ellale aconseja, le habla, le dice la palabra de
vecinos Dios, o sino trata de hablarle con alegria”
Problemas con  “(...) mi esposo tiene celos, envidia hacia mi
pareja hijo y eso no me agrada”
Nulo apoyo “(...) sus hermanos son médicos nunca
recibido vinieron un dia a estar con él”
i Discriminacion . . .
Desamparo social ) (...) los vecinos por mi casa, donde yo vivo
por amigosy/o »
: siempre lo trataban de loco
vecinos

Problemas con

“(...) Les ha roto las ventanas a las vecinas
con las sillas, lo rompia como 10 veces a una

vecinos sefiora y yo tenia que acomodar las ventanas
y de nuevo lo hacia”
Callal:[Area Familialll
Area familia Sub-Categorias Cita de Explicacion

Involucramiento
Soporte familiar de la familiar en
el cuidado

“(...) Mis hijos, mi hijo Juan Cesar el mayor,
mi hijo Victor que es como mi hijo, mi
hermano mucho me ayuda, demasiado,
ellos me ayudaban”

Conflictos
internos

Desintegracién
familiar

Abandono familiar
Discriminacion
por familiares
directos

Desvinculacién
de la familia en
el cuidado

“(...) a veces me llamaban mis otros hijos
porque comenzaban a pelearse, se
golpeaban el uno al otro”

“(...) el papa con quien estoy separado
desde que mi hijo era pequefio jamas se
preocupd por él, a pesar de que supo que
estuvo asi”

“(...) sus primos se escondian, se echaban
llave, y no le abrian la puerta, tocaba la
puerta, no le abrian”

“(...) mis familiares me decian tienes que
buscar un lugar para intérnalo, sino te vamos
a denunciar”




TJarlal :[Area de Saludl

Area de salud Sub-Categorias

Cita de Explicacion

Estabilizacion
guimica del
paciente

Adecuados
habitos de suefio

Cuidado personal Adecuados

habitos de
alimentacion

Estado de salud
optimo

“(...) él toma cuatro clases de medicina 'y
se iba a descansar y después ya bajaba a
ayudar a su tio en cocinar”

“(...) ahora duermo a las 11 ya, ya que me
levanto a las 6 a hacer mis cositas no”

“(...) A si ya, yo trato de comer bien”

“(...) No, no estoy estresada porque voy a
las actividades organizadas por el centro
de salud mental a distraerme”

Desarrollo de
enfermedades
fisicas y/o
dolencias

Desarrollo de
enfermedades

_ mentales
Inadecuado cuidado

personal
Lesiones fisicas

Alteracion en la
rutina del suefio

Alteracion en la
alimentacion

“(...) dltimamente me siento mas cansada,
los dolores de cabeza eran insoportables”

“(...) estuve un afio, casi 2 con tratamiento
psicolégico, y con psiquiatria hasta que
me sacaron del cuadro de depresion,
porque me causo mucho, mucho dolor”

“(...) a mi también me rompié el tabique”
“(...) Ya no tenia suefio, no dormia casi,

dormia poco, por eso también todo mi
sistema nervioso se alter6 ”

“(...) casi no tenia apetito no, comia poco”




Callal:[Area Econdémica y Laboral]

Area econdmica y Sub-Categorias

Cita de Explicacion

laboral
Apoyo econémico “(...) mi hermana, ella se ocupada darle sus
. externo medicamentos”
Estabilidad
economica Estabilidad “(...) No, seguia trabajando ahi en el
laboral colegio”
Desempleo (...)’ Si pues, no p_(_)dla ir a trabajar, no
podia dejarlo a mi hijo solo
Cambios . ,
. “(...) no todos los dias trabajo porque tengo
Inestaplhfjad constantes de temor de como estara mi hijo en casa”
economica empleo
Dificultades (...) A si, porque en ese tl_empq mi hijo
fi . tomaba bastante medicina, imaginese yo
inancieras

gastaba como 3000 mensual”




[JnelO[l:[]

Crilerios'consolidadosICOR[ [ I[i[Lis/a/de(Terilicaci(n ]
]
Dol liniol:[[ il loldelin[esligaci  nlirelleli idad(]
CaraclerislicasTersonales(]
1. ¢Qué autor realizo la entrevista o grupo focal?
Bachiller en Psicologia Luis Eloy Ahumada Moncada
2. ¢Cuales eran las credenciales del investigador?
Estudiantes de psicologia elaborando la investigacién para obtener el titulo
de pregrado.
3. ¢Cual era su ocupaciéon en el momento de estudio?
Practicante Pre Profesional de psicologia en el Hospital Victor Lazarte
Echegaray en la cuidad de Trujillo — La Libertad — Peru.
4. ¢Elinvestigador era hombre o mujer?
Hombre
5. ¢Qué experiencia o formacion tenia el investigador?
Estudiante de psicologia de ultimo ciclo. Investigacion de tipo psicométrica
para la obtencién de Bachillerato. Curso de especializacion en Psicologia
Clinica. Diplomado en Psicologia comunitaria.
Relacil niconllos(Tarlicil‘an(es!]
6. ¢Se establecio una relacion antes del comienzo del estudio?
Se establecié una comunicacién con una participante con el objetivo de
generar una red para encontrar otras participantes interesadas
7. ¢Qué sabian los participantes sobre la investigacion?
Tenian conocimiento sobre las caracteristicas de la poblacién a quien iba
dirigido la investigacién, ademas tener interés en aportar
8. ¢Qué caracteristicas se informaron sobre el entrevistador/facilitador?
Exito un interés en recabar informacion sobre el tema planteado de forma
ética.
Dollinio:Diselo/deles/Tidio’
Marco(Te(rico’]
9. ¢Qué orientacion metodoldgica se manifestd para sustentar el estudio?
Es una investigacion cualitativa de tipo fenomenoldgica
Seleccilinlde(larlicianles(’
10.¢,Como se seleccionaron los participantes?
Por medio de la técnica bola de nieve la cual permiti6 mediante contactos
encontrar a las participantes
11.,Cbmo se acerco a los participantes?
Mediante llamadas por teléfono, mensajes de texto mediante la aplicacion
WhatsApp y en forma presencial acudiendo a grupos de cuidadoras en
centros de salud
12. ¢ Cuéantos participantes habia en el estudio?



En total la poblacion fue de 5 participantes llegando a la saturacion

13. ¢ Cuéantas personas se negaron a participar o abandonaron? ¢ Razones?

Se presento el caso de 2 participantes quienes no pudieron y no desearon

participar, el primero por no cumplir con los criterios de inclusién, y el segundo

por no disponer de tiempo para realizar la entrevista

Ll'slel]

14. ¢ Donde se recopilo los datos?
Los datos se recopilaron en el hogar de las cuidadoras, o por medio de
llamada telefénica

15. ¢ Habia alguien mas presente ademas de los participantes e investigadores?
No, las entrevistas se realizaron exclusivamente con la presencia de las
cuidadoras.

16. ¢ Cudles son las caracteristicas importantes de la muestra?
En la totalidad de las participantes pertenecen al sexo femenino,
encontrandose entre las edades de 30 a 75 afos, siendo el parentesco con
los pacientes de Madre, hermana o tia. Por ultimo el tiempo de cuidado vario
entre los 2 a 30 afios.

17.¢;Los autores proporcionaron preguntas, recordatorios o guias? ¢Fue
probado en prueba piloto?
Para la investigacion se indago acerca del tema estableciendo categorias
las cuales incluyeron preguntas que conformaron la guia de entrevista
semiestructura validada por 5 jueces expertos. De igual modo, se realizo la
prueba piloto con una participante para verificar si se obtenia la informacion
deseada.

18. ¢, Se realizaron entrevistas repetidas? Si es asi ¢ Cuantas?
No, cada entrevista fue Gnica

19.¢La investigacion utilizo grabaciones de audio o visuales para recopilar los
datos?
Se empleo la grabacién de audio mediante una grabadora adquirida

20. ¢, Se tomaron notas de campo durante y/o después de la entrevista o grupo
focal?
Se tomaron notas de campo referentes a la accesibilidad con la poblacion
seleccionada, teniendo que acudir a diferentes centros de salud para lograr
obtener el nimero de participantes final.

21.¢Cual fue la duracion de las entrevistas o el grupo focal?
La duracion aproximada vario entre 20 a 55 minutos en cada una de las
entrevistas

22.¢Se discutio la saturacion de los datos?
Si, realizandose el cuadro de significancia con ayuda del programa Atlas.ti

23. ¢ Se devolvieron las transcripciones a los participantes para que comenten
y/o corrigieran?



Si, luego de cada entrevista se procedio a la transcripcion y posteriormente
a la entrega de cada una de estas a las participantes quienes no tuvieron
mayores comentarios
Dollinio:[Tn[lisisTallalgos(]
‘Inllisis/delos/dalos!]
24. ¢ Cuantos codificadores de datos codificaron los datos?
En total se encontraron 42 codigos distribuidos de forma especifica
25. ¢ Los autores proporcionaron una descripcion del arbol de codificacion?
Si, el cual se ayudo en el programa Atlas.ti
26. ¢ Se identificaron los temas de antemano, o se derivaron de los datos?
Para la investigacidon se emplearon ambas modalidades, siendo primero
investigado el tema en cuestion y posterior en el analisis se propusieron
nuevos temas para un mejor entendimiento.
27.¢Qué software, si corresponde, se utilizé para administrar los datos?
Se empleo el programa ATLAS.ti versién 9
28. ¢ Los participantes proporcionaron comentarios sobre los hallazgos?
Estos fueron muy breves, siendo en su mayoria de apoyo a la investigacion
Rellorlandol’
29. ¢ Se presentaron citas de los participantes para ilustrar los temas/hallazgos?
¢, Se identifico cada cita?
En todas las categorias propuestas se encontraron citas referentes al tema
las cuales aportan mayor entendimiento
30. ¢ Hubo coherencia entre los datos presentados y los hallazgos?
Si, se corroboro esto con la comparacion de anteriores trabajos, las
entrevistas y las categorias propuestas
31.¢Se presentaron claramente los temas principales en los hallazgos?
Si, cada categoria sumada a las subcategorias estuvo enfocadas a la
recopilacion especifica del tema central logrando asi obtener las
experiencias necesarias para analizar el tema.
32. ¢ Existe una descripcion de casos diversos o discusion de temas menores?
Si, al mostrar cada cita en especifico para cada subcategoria mostrando la
relevancia de cada una de ellas para el tema.
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